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'Kankerpatiënten en hun naasten willen meer inleving van artsen', luidde een recent persbericht van het KWF.​[1]​
De boodschap van een medisch slechtnieuws bericht is duidelijk; de ontvanger is ziek. Dit zal een grote inbreuk op het leven van deze persoon en zijn of haar omgeving hebben. De impact zal enorm zijn. Het ontvangen van dergelijke berichten zal voor niemand als positief ervaren worden, maar alsnog is het van belang om de ontvanger op een zo gewenst en gepast mogelijke wijze op de hoogte te stellen van de informatie. De manier waarop medisch slecht nieuws wordt overgebracht, wordt, zoals bovenstaande quote aangeeft, veelal slecht gewaardeerd. Volgens het KWF verlangen patiënten meer inlevingsvermogen in hun situatie. Gaat het hierbij enkel om de toon? Of is de keuze van het middel waarmee het bericht overgebracht wordt ook van invloed? Van slecht nieuws gesprekken is bijvoorbeeld duidelijk dat de artsen soms het tact missen om de boodschap over te brengen, of juist te wollig taal gebruiken waarmee de kern van de boodschap niet duidelijk naar voren komt.  Naast een gesprek kan er bijvoorbeeld een brief (na)gestuurd worden met de informatie naar de patiënt. Dit is een andere wijze om medisch slechtnieuws over te brengen. Volgens Louhiala-Salminen en Kankaanranta (2005 in Tanja Krieger 2007) is de positie van de zakelijke brief aan het veranderen door de opkomst van e-mail en is het af te vragen of een brief in deze kwestie niet vervangen zou kunnen worden door email. ‘Volgens Leene (2009 in Janssen en Jansen 2010, p.26) is het het geval dat Nederlanders tegenwoordig hun zakelijke correspondentie liever per e-mail ontvangen. Wanneer men veelvuldig gebruik maakt van verkeer via de email, zouden zij dan medisch slecht nieuws berichten dan ook niet liever via deze weg ontvangen? Of is email in dergelijke situaties (nog) niet geaccepteerd als  passend medium?
Over deze bedenkingen gaat dit onderzoek. Er zal door middel van experimenteel onderzoek achterhaald worden op welke manier mensen een verschil in waardering hebben bij het ontvangen van medisch slecht nieuws door middel van een brief of een email. Daarnaast zullen relevante verschillen die mogelijk zijn in de presentatie van de informatie verder uitgediept en besproken worden, om een zo duidelijk mogelijk beeld te krijgen van de wens van de ontvanger van medisch slecht nieuws. Aan de hand van deze bevindingen zal meer duidelijkheid komen in de passendheid van de media brief en email en zal een antwoord worden gezocht op de wijze waarop de ontvanger aangesproken wenst te worden in het bericht.
Om het onderzoek vorm te geven is een onderzoeksvraag geformuleerd. Deze is ontstaan uit de afweging of e-mails of brieven anders gewaardeerd worden bij het ontvangen van medisch slechtnieuws, waarbij rekening wordt gehouden met de structuur van de brief.
Is er een verschil in waardering tussen een email of brief bij het ontvangen van medisch slechtnieuws?
In dit artikel zal allereerst bestaande literatuur over de waardering van e-mails en brieven, slechtnieuwsberichten en de directe en indirecte structuur van dergelijke berichten worden besproken. Aan de hand van de theorieën zullen hypotheses worden gevormd. Hierna zal de opzet van het experimenteel onderzoek worden toegelicht met aansluitend de resultaten van het onderzoek. Vervolgens zullen conclusies worden getrokken en kanttekeningen worden geplaatst bij de uitkomsten van het onderzoek. 

2. Theoretisch Kader
Er is weinig literatuur beschikbaar over de waardering van medisch slechtnieuws berichten. Daarbij is er dus ook weinig bekend over de invloed van de keuze voor een bepaald medium bij het verstrekken van dergelijke informatie. Dit onderzoek zal een toevoeging aan de bestaande literatuur zijn, aangezien het ingaat op de waardering van brieven en e-mails in het verstrekken van medisch slechtnieuws. Om alsnog één en ander te kunnen zeggen over bestaand onderzoek in deze richting, zal aandacht worden besteed aan vier onderdelen die in dit onderzoek naar voren komen. Hierbij zullen met name onderzoeken aan bod komen die ingaan op afwijzingsbrieven, aangezien deze onderzoeken het meeste in de buurt komen van medisch slechtnieuws berichten. In afwijzingsbrieven wordt een bericht gebruikt dat mensen persoonlijk aanspreekt en een emotionele impact heeft. Medisch slechtnieuws berichten kennen deze aspecten ook, maar zullen waarschijnlijk nog meer impact hebben. Zowel afwijzingsbrieven als medisch slechtnieuws berichten bedreigen de ‘face’ van mensen; een dergelijk bericht zorgt ervoor dat mensen zich sociaal aangevallen voelen (Campbell, 1990) en zowel de zender als de ontvanger proberen deze bedreiging binnen de communicatie te minimaliseren (Brown & Levinson, 1987). Gezien de persoonlijke betrokkenheid bij het nieuws zal waarschijnlijk een uitgesproken voorkeur naar voren zal komen over de keuze van het medium. De lezers zullen kunnen aangeven op welke manier zij zich het minst aangevallen voelen. Aangezien zowel afwijzingsbrieven als medisch slechtnieuws berichten eigenschappen hebben die ‘the face’ bedreigen, zullen de resultaten van onderzoeken over afwijzingsbrieven bruikbaar zijn voor dit onderzoek.
2.1 Medisch slechtnieuws
Wetenschappelijke literatuur over onderzoek naar  medisch slecht nieuws is, zoals vermeld, niet aanwezig. Om een beeld te schetsen van de huidige stand van zaken in de communicatie van medisch slecht nieuws, zal een overzicht gegeven worden van de heersende opvattingen over dit onderwerp aan de hand van artikelen op internet. Deze informatie zal in beginsel niet worden meegenomen in de resultaten van dit onderzoek, maar dient als kader.
	De meeste informatie over het melden van medisch slecht nieuws is te vinden op het gebied van gesprekken. In een dergelijk gesprek kan aangegeven worden dat iemand bijvoorbeeld te horen krijgt dat hij of zij ziek, geopereerd moet worden of niet meer te genezen is. Binnen de medische wereld komen veel slecht nieuws gesprekken voor. Het voeren van een slecht nieuws gesprek maakt dan ook deel uit van de opleiding van artsen. Het blijkt echter dat deze theorieën vaak niet in praktijk gebracht worden. Artsen maken zich er snel vanaf of brengen de boodschap op een afstandelijke en gevoelloze wijze. Opvallend daarbij is dat dit op een groot deel van de patiënten op deze manier overkomt, maar dat de artsen zelf over het algemeen niet de indruk hebben dat ze zich niet in de ander verplaatsen in slecht nieuws gesprekken. ​[2]​ Het gesprek over het vaststellen van de diagnose en de verdere behandelmethoden wordt over het algemeen als het moeilijkste moment gezien in de periode van de ziekte. Patiënten zouden graag meer begeleiding zien na dit gesprek, omdat een groot deel van de informatie niet wordt verwerkt na het ontvangen van het nieuws en er een grote mate van onzekerheid ontstaat. Dit zou zo goed mogelijk opgevangen kunnen worden door verpleegkundigen en huisartsen te betrekken bij het vervolgtraject van de patiënt. Daarbij is gebleken dat het meegeven van geluidsopnamen van het gesprek door zowel artsen als patiënten als nuttig ervaren wordt.​[3]​ Naast een bandopname zou een samenvatting van het gesprek in geschreven vorm ook een toevoeging kunnen zijn, om de patiënt op een ander moment de vermelde informatie nogmaals aan te bieden. Dit zou eventueel angst en onzekerheden kunnen reduceren.
2.2 Verschil tussen e-mails en brieven
Dit onderzoek is opgesteld om te achterhalen of er een verschil in waardering bestaat tussen een medisch slechtnieuws bericht via brief of e-mail. Om eventuele verschillen in waardering te kunnen verklaren, is het nuttig de verschillen tussen brieven en e-mails voor ogen te hebben. Eventuele effecten in de manipulatie zouden hierdoor duidelijker beredeneerd kunnen worden. 	
	Het is echter lastig gebleken voor wetenschappers om eenduidig de verschillen tussen brieven en e-mails te benoemen. Brieven worden gezien als geschreven communicatie, maar over e-mails wordt gesproken als een combinatie van geschreven en gesproken taal (Krieger 2007,p.3).  Zo kunnen e-mails spontaal geschreven zijn, met typografische of grammaticale fouten, zoals we eerder zien in spreektaal dan in geschreven tekst. Daarnaast komen er ‘emoticons’ in voor, combinaties van interpunctietekens, letters, leestekens en cijfers die een emotie aan de tekst meegeven, die we niet in brieven terugzien. Daar zien we eerder asterisks of hoofdletters voor nadruk terugkomen als manier voor taaluitdrukkingen. (Panteli 2001, p.76) E-mail berichten hoeven dus niet formeel, gestructureerd en netjes gepresenteerd te zijn, iets dat bij brieven wel wordt verwacht (Panteli 2001, p.76). Door de opmaak en presentaties van brieven worden deze vaak als gewichtiger dan e-mails gezien (Hill en Monk 2000).
	Een ander verschil is dat e-mail snel is en in één keer meerdere ontvangers kan bereiken, waardoor het de mogelijkheid biedt tot gelijktijdige verdeling van informatie. Omdat meerdere mensen tegelijk de informatie ontvangen en in de e-mail tevens de andere ontvangers zien staan, biedt e-mail meer mogelijkheden voor gelijkwaardige deelname in discussies. (Panteli 2001, p.76)
	In het onderzoek van Panteli (2001) is gekeken naar het gebruik van e-mail binnen hiërarchisch ingerichte bedrijven. Er werd op verschillende niveaus binnen het bedrijf gebruik gemaakt van dit communicatiemiddel. Er werd gesteld dat in e-mails kenmerken van de sociale context veel minder of niet naar voren komen. Hierbij werd gedacht aan leeftijd, sociale positie of titels. Door het gebruik van e-mail kan een gevoel van verbondenheid gecreëerd worden, waardoor medewerkers met een lage status loskomen van hun plaats in de hiërarchie. (Pliskin en Romm 1997 in Panteli 2001, p.77) Echter haalt Panteli ook het onderzoek aan van Lee (1994) waaruit blijkt dat het gebruik van de kenmerken van email verschillen in de verschillende lagen van een organisatie. Senior managers onderling maken gebruik van de ‘spreektaal’ kenmerken van email, zoals fouten in de tekst of het ontbreken van hoofdletters, terwijl de communicatie tussen managers en mensen uit een lagere hiërarchische rang verloopt met formele kenmerken van ‘schrijftaal’. Dit resultaat staat dus tegenover de visie dat email de statusverschillen verneemt. (Panteli 2001, p.77)
	Het feit dat email niet als formeel of informeel gekenmerkt medium wordt gezien, geeft de gebruiker flexibiliteit om te kiezen met welke toon ze hun boodschap willen verzenden. Uit informatie uit het onderzoek van Panteli (2001) blijkt wel dat e-mail de verschillen in hiërarchie echter benadrukt in plaats van wegneemt, waardoor, ondanks de mogelijkheden die e-mail biedt, deze verschillen in de communicatie blijven bestaan. (Panteli 2001, p. 84) E-mail biedt deze mogelijkheid wel, alleen zorgt het medium zelf hier niet voor. Deze mogelijkheid zal alleen benut worden als managers zelf ervoor kiezen op een wijze te communiceren die ervoor zorgt dat de traditionele hiërarchische verschillen minder naar voren komen binnen de communicatie (Panteli 2001, p. 84)
2.3 Mediumkeuze
Gezien de verschillen tussen brieven en e-mails, zullen er ook bepaalde situaties zijn waarin een zender expliciet kiest voor het versturen van een bericht via e-mail of brief. Enkele kenmerken zoals eerder genoemd, zijn zeer praktisch, zoals het versturen van informatie naar meerdere ontvangers tegelijk. Daarbij zijn er ook al verschillen opgemerkt in de wijze waarop naar brieven en e-mails wordt gekeken, als formeler, persoonlijker of gewichtiger. De blik van mensen op een bepaald medium, zal hen doen bewegen te kiezen voor het gebruik van een specifiek medium. Daarbij zal er eventueel een ander oordeel geveld worden over het verzonden bericht door de ontvanger, dat wordt beïnvloed door de keuze van het medium.
	Daft en Lengel (1986) gaan hierop in in hun theorie over ‘mediarichness’. Deze theorie gaat in op het verschil tussen ‘rich’ en ‘lean’ media. De ‘richness’ in deze theorie hangt af de mate waarin een medium een boodschap kan overbrengen binnen een bepaald tijdsbestek. Face-to-face communicatie wordt gezien als ‘richest’, terwijl media die minder snel boodschappen versturen, of minder snel feedback kunnen leveren, zoals voicemail of e-mail, als ‘leaner’ media worden gezien. Dennis en Kinney (1998) beschrijven in hun artikel ‘Testing Media Richness Theory in the New Media: The effects of Cues, Feedback, and Task Equivocality’ hun onderzoek dat zij deden naar de ‘Media Richness Theory’ wanneer werd gekeken naar het uitvoeren van ambigue taken. Hierin werd gemanipuleerd in medium ( rich medium: audio-visueel, lean medium: computer mediated communication), directheid van feedback (directe of verlate feedback) en de ambiguïteit van de taak ( hoge en lage mate van ambiguïteit). Uit dit onderzoek is gebleken dat de ‘richness’ van het medium geen verschil maakt in de ‘performance’ van de deelnemers. ‘Performance’ kan hier uitgelegd worden als: het maken van betere keuzes, het verkrijgen van een gedeelde mening, beter gebruik maken van de tijd van de deelnemers en voldoening van de deelnemers (Dennis en Kinney 1998, p. 259). Het onderzoek ondersteunt de Media Richness Theory niet. Daarbij is het zo dat de Media Richness Theorie niet gebaseerd is op empirisch onderzoek, maar voorspelt wat managers voor media zouden (moeten) gebruiken in hun communicatie. Er wordt niet gekeken naar de daadwerkelijke keuzes van managers. 
	Volgens Dennis en Kinney, die hierbij Fulk en Boyd (1991) en Rice (1992) aanhalen, kiezen managers een ander medium dan de ‘Media Richness Theorie’ zou aanbevelen. Er is geconcludeerd dat andere factoren dan de ‘richness’  mediakeuze beïnvloeden, zoals normen binnen een organisatie, persoonlijke eigenschappen of voorkeuren en de voorgeschiedenis van de zender en ontvanger. (Dennis en Kinney 1998, p. 270) Daarbij geven de auteurs aan dat de ‘lean’ vormen van nieuwe media waarschijnlijk ‘rijk’ genoeg zijn om gebruikers succesvol te laten communiceren over ambigue taken (Dennis en Kinney 1998, p. 269).
	In de Media Richness Theory, wordt alleen aandacht besteedt aan de zender van de boodschap. Toch is het van belang om ook de ontvanger mee te nemen in onderzoek naar mediumkeuze, aangezien het doel van het zenden van een boodschap over het algemeen is om iets te communiceren naar de ontvanger (Rudy 1996, in Hill en Monk 2000, p.255). Mede hierom is het onderzoek van Hill en Monk (2000) opgezet dat is beschreven in ‘Electronic mail versus printed text: the effects on recipients’. Dit onderzoek vraagt 160 mensen via mail of brief om deel te nemen aan een experiment. In het experiment wordt de deelnemers gevraagd twee documenten te beoordelen op verschillende onderdelen. Eén deel van de groep ontvangt de documenten per email en de andere groep per brief. Uit dit onderzoek is gebleken dat er geen verschil was in overtuigingskracht van de brief of email, wanneer werd gevraagd om deel te nemen aan het onderzoek. De verschillen in mate van reacties per medium is toe te schrijven aan de moeite die gedaan moet worden om te reageren. Tevens is er geen verschil in de beoordeling van de documenten, gekeken naar het medium. Dit is volgens Hill en Monk toe te schrijven aan de doelgroep die e-mail dezelfde karaktereigenschappen toeschrijft als brieven.
Wanneer wordt gekeken naar e-mail, als relatief medium, liggen volgens Hill en Monk (2000) de ‘etiquetteregels’ die we wel kennen rondom oudere media, niet vast. Het is dus van belang te gaan inzien op welke wijze het medium e-mail, en de verzonden boodschap door middel van e-mail, wordt ontvangen en begrepen, en wat de verschillen hierin zijn ten opzichte van andere media ( Hill en Monk 2000, p. 254). Hier is, zoals eerder aangegeven, nog geen duidelijk over.
	In het eerder beschreven onderzoek van Niki Panteli (2001) wordt aangetoond dat e-mail een ‘richer’ communicatiemiddel is, dan de Media Richness Theory zou doen geloven (Panteli 2001, p. 75). Volgens Panteli is het zo dat e-mail eigenschappen van geschreven en gesproken taal bevat, waardoor het tevens eigenschappen van ‘rich’ en ‘lean’ media met zich meedraagt. Hierbij sluit de mening van Walter (1996 in Hill en Monk 2000) aan dat e-mail een ‘warm’ en persoonlijk medium is, waarbij verschillende levels van de ‘richness’ van face-to-face communicatie terugkomen. Hiermee onderscheidt de op tekst gebaseerde e-mail zich van een brief. Binnen organisaties wordt op verschillende afdelingen ook op een andere wijze gebruik gemaakt van de mogelijkheden die e-mail biedt op het gebied van eigenschappen. De ‘richness’ van een email wordt bepaald door de ontvanger zelf. Deze toekenning verschilt per persoon en  hangt af van de sociale relatie en de beleving van het medium ( Schmitz en Fulk 1991, in Panteli, p.76). Lee (1994) onderschrijft dit door aan te geven dat het medium op zichzelf geen ‘rich’ medium is, maar dat de interactie tussen het medium en de organisationele context waarbinnen het wordt gebruikt de ‘richness’ bepaalt.
2.4 Directe en indirecte structuur
De schrijver van een afwijzingsbrief kan de structuur van een brief op twee manieren invullen (Smith, Nolan & Dai, 1996). Dit kan door middel van de directe structuur, waarbij het slechte nieuws gelijk gegeven wordt waarna de redenen voor afwijzing en de afsluiting volgen. In de indirecte structuur worden eerst enkele inleidende zinnen geformuleerd met de redenen voor de afwijzing. Pas daarna wordt het slechte nieuws genoemd. Over de meeste geschikte structuur voor afwijzingsbrieven is onder wetenschappers geen overeenstemming. Enerzijds geven onderzoekers aan dat inleidende zinnen het slechte nieuws kunnen verzachten (Manno 1999 in Krieger 2007) en de ontvanger een beter beeld heeft van de zender (Janssen & Jansen, 2003). Anderzijds geeft Brent (1985) aan dat lezers de brief scannen en zich niet houden aan de vooropgestelde structuur. Dit zou kunnen aansluiten bij het idee van Britt & Larson (2003 in Janssen & Jansen 2010, p.10) dat taalgebruikers doel georiënteerd zijn. Wanneer lezers een idee hebben van de boodschap die de zender wil vertellen, zullen ze een ‘framework’ bouwen waarin ze de redenen makkelijk kunnen invullen. Janssen en Jansen (2010) halen in hun onderzoek Bouvée & Thill (2000) aan, die menen dat lezers liever direct het slechte nieuws willen weten. 
	Tanja Krieger heeft in haar onderzoek over de waardering van de directe en indirecte structuur in slecht nieuws berichten aangehaald dat de indirecte structuur geschikter is dan directe structuur naarmate de boodschap ernstiger is en meer onverwacht komt (Salerno, 1988; Jansen, 1991 en Janssen e.a. 2007; Limaye, 1997; Van Waes & Opdenacker, 2006; De Jong 2002, in Krieger 2007). Bij het ontvangen van verwacht of minder ernstig nieuws, kan de directe structuur worden gebruikt (Janssen e.a. 2007; De Jong 2002). Hiervoor is echter geen empirisch bewijs. Locker (1995, in Janssen en Jansen 2010, p.4, 5) voegt hieraan toe dat een goede reden in een afwijzingsbrief de lezer voorbereidt op de afwijzing. Uit haar empirisch onderzoek blijkt dat mensen die hun afwijzing niet hadden zien aankomen veel sterkere en negatievere gevoelens hadden dan de lezers die de afwijzing hadden verwacht naar aanleiding van de structuur. Uit twee experimenten van Locker (1999 in Janssen en Jansen 2010, p.7) naar het effect van directheid in een krediet weigeringbrief en een afwijzingsbrief van de middelbare school, blijkt dat de indirecte structuur iets hoger gewaardeerd wordt. Zij beredeneert dit door aan te geven dat een korte uitleg van tevoren de lezer makkelijker laat denken dat de beslissing eerlijk is. Het beïnvloedt echter niet hun houding ten opzichte van de organisatie en wat ze van de afwijzing zouden zeggen tegen een ander.
	Het belangrijkste doel van een schrijver is dat de lezer overtuigd is van zijn of haar punt en dit accepteren (Van Eemeren, Grootendorst & Snoek Henkemans 1996, in Jansen&Janssen 2010, p. 11). Hiernaast houdt de schrijver rekening met de relatie tussen hem of haar en de ontvanger van de boodschap op de langere termijn. Dit is met name van belang wanneer de zender en ontvanger nog zullen samenwerken in de toekomst, nadat de ontvanger een slechtnieuws bericht heeft ontvangen (Janssen&Jansen 2010, p.11). Bij dit laatste doel, kunnen we denken aan de mate waarin de ontvanger zich sociaal aangevallen voelt. Volgens Janssen en Jansen zal de directe structuur de ontvanger negatief kunnen verrassen, aangezien deze niet zelf heeft kunnen meebouwen aan het frame waarbinnen een boodschap wordt verteld. Dit kan de relatie aantasten, aangezien de ontvanger een bedreiging van zijn of haar ‘face’ voelt (Campbell, 1990). De indirecte structuur zou schaamte kunnen voorkomen, wanneer de ontvanger wordt ‘meegenomen’ in de overdenkingen zal deze meer het idee hebben dat schrijver en ontvanger samen verantwoordelijk zijn voor de uitkomst. (Janssen & Jansen 2010, p.15)
	In het onderzoek van Janssen en Jansen (2010) wordt de indirecte structuur hoger gewaardeerd qua gemiddelde score, qua leesbaarheid, overeenstemming met de afwijzing , qua toon, houding ten opzichte van de schrijver, zijn of haar professionalisme en het imago van de organisatie (p.24,25). Hieruit wordt geconcludeerd dat lezers afwijzingsbrieven beter evalueerden wanneer de uitleg vóór het slechte nieuws wordt gebracht. 
	In het experiment van Janssen & Jansen (2010) is tevens empirisch onderzoek gedaan naar de waardering van een afwijzingsboodschap per email. Het is gebleken dat in een email de indirecte structuur positiever wordt beoordeeld. Deze verschillen waren significant op de overeenstemming met de beslissing, imago van de zender en dat van de organisatie. (p.32,33) 
2.5 Korte en lange uitslag
In het onderzoek is er binnen de brieven gemanipuleerd op een korte en lange uitslag. Het houdt in dat onder het kopje ‘uitslag’ iets meer informatie is geplaatst in de versies met een lange uitslag. Deze manipulatie is alleen uitgevoerd op de directe vorm. De indirecte versie in alle condities hetzelfde, deze uitslag is als ‘normale’ uitslag benoemd.
	Over verschillen in waardering van korte en lange uitslag in brieven of e-mails is geen bestaande literatuur. Om deze reden is er ook geen bruikbare informatie die als achtergrond zal dienen op dit vlak binnen dit onderzoek. De hypothese die gevormd is naar aanleiding van deze manipulatie is dan ook opgesteld aan de hand van eigen speculaties.
Het blijkt dus dat uit eerder onderzoek nog geen duidelijke resultaten zijn gekomen over de waardering van email ten opzichte van brieven. Dit geeft echter wel een mogelijkheid aan om de bestaande literatuur aan te vullen, waartoe een poging gedaan zal worden door middel van dit onderzoek.
3. Hypotheses

In dit onderzoek gaat het om het verschil in waardering tussen e-mails en brieven. Gekeken naar de ‘Media Richness Theory’ zouden beide media ‘lean’ zijn. Een e-mail zou minder ‘lean’ kunnen zijn, wanneer er een optie is om te ‘replayen’ op de mail waardoor er een mogelijkheid is tot snellere feedback, maar dat was in dit onderzoek niet het geval.​[4]​ Zoals Dennis en Kinney in hun artikel over ‘mediarichness’ beschreven, zullen er andere factoren dan alleen de ‘richness’ van het medium zijn die mediakeuze beïnvloeden. Hierbij kan bijvoorbeeld gedacht worden aan de geschiedenis van de zender en ontvanger en hun gezamenlijke toekomst. Mijn idee is dat de voorgeschiedenis die een dokter en een patiënt hebben, de keuze voor het medium zal beïnvloeden. Een arts en een ziekenhuis worden, naar mijn idee, veelal geassocieerd met een formele instantie en de onderlinge relatie tussen arts en patiënt wordt aan de hand van dit gegeven opgebouwd. Daar een email wordt gezien als informeler en minder gewichtig (Panteli, 2001 & Hill en Monk 2000) dan een brief, zal deze in een dergelijk afstandelijke relatie dus minder gewaardeerd worden door de ontvanger. Beide media zijn ‘lean’ media, maar hier komt dus, net als bij Dennis en Kinney, naar voren dat onze perceptie van het medium in combinatie met de omgeving waarin deze wordt gebruikt, meer invloed zal hebben op de keuze voor een bepaald medium, dan de eventuele beperkingen van het medium zelf. 
Hypothese: De ontvanger van een medisch slechtnieuws bericht zal deze informatie liever per brief dan per email ontvangen. 
Naar aanleiding van de internet bronnen is gebleken dat informatie na een gesprek een toevoeging kan zijn, aangezien de patiënt op het moment van het ontvangen van de boodschap niet alle informatie zal meekrijgen. Het ontvangen van de boodschap op zich in het gesprek wordt als zeer zwaar ervaren.​[5]​ Hieruit blijkt dat het ontvangen van informatie als samenvatting van een gesprek dat heeft plaatsgevonden met een arts als positief ervaren kan worden. Daar tegenover staat dat het eerste moment waarop de diagnose gesteld wordt niet positief ervaren wordt. 
Hypothese: De ontvanger van een medisch slechtnieuws bericht zal deze informatie positiever ontvangen wanneer deze wordt ontvangen naar aanleiding van een gesprek dan direct naar aanleiding van een onderzoek.

Voor de ontvanger van medisch slecht nieuws is het belangrijk dat deze zich zo goed mogelijk aangesproken voelt en het idee heeft dat de arts betrokken is​[6]​. Volgens Janssen en Jansen (2010) kan een ontvanger van een slecht nieuws bericht zich beter vinden in de afwijzing wanneer deze op de indirecte wijze is opgebouwd. Daarnaast brengt de indirecte structuur volgens Janssen en Jansen  met zich mee dat de afzender een beter imago heeft in het beeld van de ontvanger.
Hypothese: Een medisch slecht nieuws bericht zal in de indirecte structuur beter gewaardeerd worden dan in de directe structuur.

Gezien het feit dat er geen literatuur beschikbaar is over verschillen in een kort of langer geformuleerde uitslag, is de hypothese geheel gebaseerd op mijn eigen inzicht. Naar mijn idee zal een korte uitslag voldoende zijn, wanneer lezers reeds bekend zijn met de uitslag van het onderzoek en al op de hoogte zijn van de betekenis van de uitslag. De uitleg van de diagnose is reeds bekend, waardoor de ontvanger een beknopte samenvatting als overzicht zal verwachten. Deze kennis kan bijvoorbeeld worden opgedaan in een gesprek met de begeleidend arts. Een langere uitslag zal gewenst zijn, wanneer de ontvanger nog geen kennis bezit over de betekenis van de uitslag. Hierin zal meer informatie verwacht worden. 






In dit onderzoek is de invloed van verschillende onafhankelijke variabelen gemeten op de waardering van de proefpersonen. De waardering is hier onder andere benoemd als de empathie van de schrijver en de toon van het medium​[7]​. De onafhankelijke variabelen in dit onderzoek zijn het medium waarmee de boodschap verzonden is, de structuur van het bericht, de aanleiding waarna het bericht is verzonden en de lengte van de uitslag.






4.		Nav onderzoek	Direct	Kort	12 borstkanker12 eierstokkanker
5.			Direct	Lang	12borstkanker12 eierstokkanker
6.			Indirect	Normaal	11borstkanker13 eierstokkanker






Tabel 1: Overzicht verdeling condities
Om uit te sluiten dat het onderwerp van de informatie in de brief de uitkomsten beïnvloedt, is er gekozen voor twee verschillende onderwerpen, te weten erfelijke borstkanker en erfelijke eierstokkanker. Er zijn dus 24 versies in totaal.
In totaal zijn er 288 bruikbare enquêtes opgenomen in het onderzoek, waarvan 143 mensen de borstkanker versie hebben beoordeeld en 145 mensen de eierstokkanker versie.
4.2 Keuze van de proefpersonen

Gezien de onderwerpen van de brieven en e-mails, is er een specifieke doelgroep gekozen die zich zo goed mogelijk kan inleven in de geschetste situatie. Er is gekozen voor vrouwen tussen de 30 en 65 jaar met kinderen. Dit laatste is van belang gezien de erfelijkheidsfactor van beide vormen van kanker. Hiernaast zijn geen andere criteria gebruikt, aangezien het onderwerp kanker iedereen kan raken.
Er hebben 289 proefpersonen meegedaan aan het onderzoek. De uitkomsten van één persoon konden niet worden meegenomen in het onderzoek, aangezien deze bij elke vraag meerdere antwoorden had aangegeven. De gemiddelde leeftijd van de proefpersonen is  45 jaar. Jongste deelneemster is 19 en de oudste deelneemster is 69. Van deze groep mensen heeft  74,47 % ervaring met kanker en heeft 24,20% heeft geen ervaring met kanker. Drie vrouwen hebben niet aangegeven of zij wel of geen ervaring hadden met kanker. 






Overig	1% (niet ingevuld tijdens onderzoek)




In dit onderzoek hebben de proefpersonen 53 stellingen beoordeeld op 7-punts Likertschalen (geheel mee oneens – geheel mee eens) over de brief of e-mail (zie bijlage). Aan de hand van de waarderingen was de mening van de proefpersonen af te lezen op verschillende beoordelingscriteria. De stellingen kunnen worden onderverdeeld in zeven constructen (voor de stellingen per construct zie bijlage). Er zijn 4 stellingen verwijderd, aangezien deze niet betrouwbaar bleken. Daarnaast zijn er  7 stellingen niet onder te verdelen zijn binnen een construct. Er is besloten deze stellingen niet op te nemen in dit onderzoek. In de enquête zijn positieve en negatieve stellingen afgewisseld. De negatief geformuleerde stellingen ( te weten de vragen: 5,6,7,8,16,19,20,27 tot en met 29, 31 tot en met 37, 39, 48, 52 en 53) zijn omgepoold voordat de analyses zijn uitgevoerd. Een hoge score bij elke stelling betekent een positief waardeoordeel.  
In de tabel hieronder is de constructvaliditeit van de stellingen per cluster te zien. De stellingen hangen samen per cluster aangezien ze allen een Cronbach’s alfa van boven de 0.60 hebben.

Constructen	Vragen	Cronbach’s alfa
Structuur	4, 5, 11 en 14	.73
Leesbaarheid	3, 8, 12, 13, 27, 31, 34, 36, 37, 39 en 43	.85
Toon_van_het_medium	1, 2, 7, 41 en 42	.77
Empathie_schrijver	15, 17, 18, 19, 22 en 23	.86
Deskundigheid_schrijver	16, 21, 24, 38 en 40	.74
Waardering_medium	25, 26 en 35	.67
Passendheid_Medium	28, 29, 30, 32, 33, 44, 48 en 52	.92
Verwijderde vragen	6, 9, 10 en 20	
Tabel 3: Betrouwbaarheid per construct
Bovenstaande constructen zijn gekozen aangezien deze meer inzicht verschaffen in de waardering van de proefpersonen van de brief en e-mail. Hoe specifieker effecten toegekend kunnen worden aan een bepaald deel van de tekst of het specifieke medium, hoe duidelijker er conclusies getrokken kunnen worden uit de uitkomsten. Om de waardering van de directe en indirecte structuur te kunnen meten, zijn de vragen onder het construct ‘structuur’ opgesteld. De ‘leesbaarheid’ van een tekst is in eerste instantie belangrijk om te achterhalen of de proefpersonen de informatie in de tekst konden volgen, wanneer dit niet het geval is zal dit over het geheel invloed hebben op de waardering. Daarbij kan leesbaarheid ons iets leren over de voorkeur tijdens het lezen van de directe of indirecte structuur. De ‘toon van het medium’ leert iets over de waardering van de proefpersonen over de manier waarop zij aangesproken worden in de brief of e-mail. Hieruit kunnen we voor een deel opmaken hoe de verschillende media worden gewaardeerd. De ‘waardering van het medium’ en ‘passendheid van het medium’ geven tevens inzicht in de wijze waarop de proefpersonen de brief en e-mail waarderen. De waardering geeft een algemeen waardeoordeel, waar de passendheid ingaat op de waardering van het medium in de geschetste situatie. Als laatste zal met de stellingen in de clusters ‘deskundigheid van de schrijver’ en ‘empathie van de schrijver’ benoemd worden hoe de proefpersonen de afzender beoordelen. Hierbij kunnen de waarderingen binnen de andere clusters de mening beïnvloeden. 

4.4 Opzet van de brief en e-mail

Om zo realistisch mogelijke medisch slechtnieuws brieven te schrijven, is er gebruik gemaakt van diverse voorbeeldbrieven. Deze voorbeeldbrieven hebben inzicht gegeven in het mogelijke taalgebruik en de opbouw van dergelijke slechtnieuws berichten. Een voorbeeld van deze brieven is te vinden in de bijlage.. De e-mails zijn in dezelfde stijl en opmaak en met dezelfde informatie als de brieven in de bijlage verstuurd.
	Binnen de condities zijn er versies voor borstkanker en eierstokkanker gemaakt. De opmaak en het taalgebruik zijn in beide versies gelijk. De informatie over het type kanker is verschillend, maar echter wel op dezelfde wijze gepresenteerd. Op deze manier kunnen verschillen in waarderingen tussen beide versies niet worden toegeschreven aan andere factoren dan de vorm van kanker.
	Om een verschil te kunnen meten in de waardering tussen e-mail en brief in de fase waarin het bericht is ontvangen, is gemanipuleerd is de aanleiding van de brief. De helft van de brieven is verstuurd naar aanleiding van een onderzoek, dus als samenvattend document. Dit wordt duidelijk gemaakt door aan te geven dat het bericht is verzonden naar aanleiding van een gesprek dat eerder tussen de zender ( de arts) en de ontvanger ( de patiënt) heeft plaatsgevonden. De andere helft is opgesteld als brief die direct naar aanleiding van een onderzoek is verstuurd. Hierbij is de brief gepresenteerd als onderzoeksuitslag, dus een eerste kennismaking met de diagnose. Dit is verduidelijkt door in de aanleiding aan te geven dat de zender de verzonden informatie ontvangt naar aanleiding van een eerder uitgevoerd onderzoek.
	Om een verschil in waardering op de structuur te kunnen meten zijn de brieven gemanipuleerd in de opbouw. Hierbij wordt in de directe structuur als eerste de diagnose benoemd, waarna de uitleg van de arts over de gestelde diagnose volgt. In de indirecte structuur wordt als eerste de uitleg gegeven van het probleem waarmee de patiënt bij de arts in gekomen, waarna de diagnose wordt benoemd.	
	Binnen de brieven met een directe structuur is tevens gemanipuleerd binnen de lengte van de uitslag. De korte uitslag is directer geformuleerd in minder woorden, waarbij in de lange uitslag gebruik wordt gemaakt van meer woorden.

4.5 Keuze afname van het onderzoek

Gezien het feit dat de proefpersonen dan wel een e-mail of een brief hebben voorgelegd gekregen, is er een papieren versie meegenomen of de informatie vanaf een laptop gelezen. De proefpersonen die de briefversie hebben beoordeeld zijn benaderd door middel van een instructiebrief ( zie bijlage)of via een e-mail met dezelfde informatie. Wanneer de proefpersonen wilden deelnemen heb ik deze personen bezocht en heb hen de brief voorgelegd. De proefpersonen die de e-mail versie hebben gekregen konden deze vanaf het scherm van de laptop lezen, geopend in een e-mail bericht. De brief kon teruggelezen worden en er was geen tijdslimiet aan het lezen van de brief. Daarbij hebben alle proefpersonen de enquête op papier gekregen en ingevuld. Vragen konden direct gesteld worden.
5. Resultaten
Zoals eerder vermeld, is gebruik gemaakt van twee verschillende onderwerpen in dit onderzoek om gevolgen op basis van de informatie uit te sluiten. Om beide versies samen te mogen nemen, mag er geen verschil zijn in de waardering van de teksten door de proefpersonen. Uit een tweewegsvariantie-analyse met de constructen samen als afhankelijke variabele en vorm kanker ( borstkanker en eierstokkanker) als onafhankelijke variabele is gebleken dat er geen significante verschillen zijn tussen beide tekstversies (F=3,483, df=1, p=, 063). De versies zullen dus samengenomen worden. 
5.1 Verschillen tussen de condities
Constructen	Brief	E-mail	Nav gesprek	Nav onderzoek	Direct	Indirect	Korte uitslag	Lange uitslag









Tabel 4: Gemiddelden en standaarddeviaties in alle condities ( 1 is een lage waardering, 7 is een hoge waardering) * significant op 0,05 niveau
Om de verschillen in waardering per conditie te meten is een variantie-analyse gedaan voor alle constructen. Bovenstaande tabel geeft een duidelijk overzicht van de uitkomsten.
Op het verschil in waardering tussen brief en e-mail blijkt dat er 5 hoofdeffecten te vinden zijn.
De toon van het medium wordt bij een brief significant hoger gewaardeerd dan bij een e-mail (F= 12,718, df=1, sig= 0,000). De empathie van de schrijver wordt bij een brief significant hoger gewaardeerd dan bij een e-mail ( F= 5,531, df=1, sig= 0,019). Op waardering van het medium scoort de brief ook significant hoger dan bij een e-mail ( F=5,895, df=1, 0,016). Een brief wordt significant passender gevonden ( F= 64,723, df=1, sig= 0,000). Wanneer alle constructen waarop de waardering wordt gemeten samen worden genomen, wordt de brief ook significant beter gewaardeerd ( F= 14,311, df=1, sig= 0,000).
Op het verschil in waardering tussen het ontvangen van een medisch slechtnieuws bericht naar aanleiding van een gesprek of naar aanleiding van een onderzoek, zijn 3 hoofdeffecten zichtbaar. Op de vragen over de waardering van het medium wordt de conditie naar aanleiding van een gesprek significant hoger gewaardeerd dan naar aanleiding van een onderzoek ( F= 19,087, df=1, sig= 0,000). Tevens wordt op passendheid van het medium de versie naar aanleiding van een gesprek significant beter gewaardeerd dan naar aanleiding van een onderzoek ( F=27,808, df=1, sig= 0,000). Wanneer alle constructen samen genomen worden, wordt de versie naar aanleiding van gesprek significant hoger gewaardeerd dan de versie naar aanleiding van onderzoek (F= 5,216, df=1, sig= 0,023).
Er is geen hoofdeffect gevonden op de verschillen in waardering tussen de directe en indirecte versie van de brief op de constructen.
Op het verschil in waardering tussen de lange en korte uitslag is 1 hoofdeffect gevonden. Er is een significant verschil op passendheid van het medium, waarbij de korte uitslag beter wordt gewaardeerd (F=3,025, df= 2, sig= 0,050)
5.2 Direct of indirect in medisch slechtnieuws

In tabel 5 is te zien dat over alle constructen samen de indirecte structuur naar aanleiding van een gesprek en naar aanleiding van een onderzoek hoger wordt gewaardeerd dan de directe structuur. De verschillen zijn echter niet significant, aangezien ze in de versie naar aanleiding van gesprek 0,10 punt verschillen en in de versie naar aanleiding van het onderzoek 0,09 punt. Er is wel een hoofdeffect gevonden op de structuur wanneer we kijken naar de aanleiding en de directe of indirecte structuur. (F= 9,935, df=1, sig= 0,002) De directe structuur wordt op structuur hoger gewaardeerd in de versie naar aanleiding van gesprek, terwijl de indirecte structuur hoger gewaardeerd wordt in de versie naar aanleiding van onderzoek. 
Constructen	Nav gesprekDirect                  Indirect	Nav onderzoek Direct               Indirect
Structuur	5,33 (1,32)*	4,83 (0,81)*	4,97 (1,25)*	5,39 (0,88)*
Leesbaarheid	5,16 (1,21)	5,15 (0,56)	5,11 (1,12)	5,30 (0,92)
Toon_van_het_medium	4,49 (1,30)	4,70 (0,68)	4,55 (1,17)	4,58 (1,33)
Empathie_schrijver	4,08 (1,38)	4,41 (0,93)	4,07 (1,18)	4,11 (1,25)
Deskundigheid_schrijver	5,06 (1,24)	5,03 (0,83)	5,11 (1,08)	5,14 (1,06)
Waardering_medium	4,13 (1,61)	4,62 (1,16)	3,59 (1,44)	3,42 (1,48)
Passendheid_medium	3,83 (1,84)	4,02 (1,57)	2,87 (1,51)	2,91 (1,51)
Bovenstaande constructen	4,58 (1,14)	4,68 (0,66)	4,32 (0,93)	4,41 (0,99)
Tabel 5: Gemiddelden en standaarddeviaties voor het verschil tussen de directe en indirecte structuur naar aanleiding van een gesprek/onderzoek. (1 is lage waardering, 7 is hoge waardering) * significant op 0.05 – niveau.
Uit een variantie-analyse, na het splitsen van data, is gebleken dat directheid op de structuur naar aanleiding van een gesprek niet significant hoger gewaardeerd wordt dan naar aanleiding van onderzoek, echter is het verschil wel bijna significant (F= 3,3733, df= 1, sig= 0,055). Indirectheid wordt op de structuur naar aanleiding van onderzoek significant beter gewaardeerd dan naar aanleiding van een gesprek (F= 10, 345, df= 1, sig= 0,0002). Hier is dus sprake van een interactie-effect. 
5.3 Brief of e-mail als boodschapper van slecht nieuws

In tabel 6 is te zien dat brieven over het algemeen beter gewaardeerd worden dan e-mails. Wanneer de informatie naar aanleiding van een gesprek ontvangen wordt is de gemiddelde waardering van een brief 4,87 tegenover een 4,36 van een e-mail. In de conditie naar aanleiding van een onderzoek zijn deze gemiddelden een 4,52 en een 4,18. Deze verschillen zijn echter niet significant.
Over de passendheid van het medium zijn de proefpersonen meer uitgesproken in hun beoordeling. Daar scoort de brief zowel naar aanleiding van een gesprek als naar aanleiding van een onderzoek een hogere score dan de e-mail. Uit een varaiantie-analyse blijkt dat dit een significant verschil is (F= 6,383, df=1, sig= 0,012). Opvallend zijn de hoge standaarddeviaties op passendheid van het medium. Dit geeft een grote spreiding in het gemiddelde aan; de proefpersonen zijn dus niet eensgezind in de verschillen in waardering tussen e-mails en brieven.
Constructen	Nav gesprekBrief                       E-mail	Nav onderzoek Brief                       E-mail
Structuur	5,37 (1,02)	4,95 (1,32)	5,17 (1,12)	5,05 (1,20)
Leesbaarheid	5,18 (1,18)	5,13 (0,88)	5,11 (1,10)	5,23 (1,03)
Toon_van_het_medium	4,73 (1,12)	4,39 (1,13)	4,87 (1,16)	4,25 (1,22)
Empathie_schrijver	4,35 (1,17)	4,03 (1,32)	4,26 (1,15)	3,91 (1,23)
Deskunidgheid_schrijver	5,11 (1,16)	4,99 (1,08)	5,11 (1,08)	5,13 (1,07)
Waardering_Medium	4,51 (1,36)	4,08 (1,58)	3,75 (1,46)	3,33 (1,41)
Passendheid_Medium	4,84 (1,45)*	2,95 (1,50)*	3,40 (1,48)*	2,36 (1,35)*
Bovenstaande constructen	4,87 (0,96)	4,36 (0,98)	4,52 (0,95)	4,18 (0,92)
Tabel 6: Gemiddelden en standaarddeviaties voor het verschil tussen brieven en e-mail naar aanleiding van een gesprek/onderzoek. (1 is lage waardering, 7 is hoge waardering) * significant op 0.05 – niveau.
Uit een variantie-analyse, na het splisten van data, blijkt dat een brief naar aanleiding van een gesprek passender gevonden wordt dan naar aanleiding van een onderzoek (F= 35,016, df= 1, sig= 0,000). En een email wordt ook naar aanleiding van een gesprek passender gevonden dan naar aanleiding van een onderzoek (F= 6,017, df= 1, sig= 0,015). Een medisch slechtnieuws bericht wordt dus over het algemeen hoger gewaardeerd naar aanleiding van een gesprek dan naar aanleiding van een onderzoek. Hier is sprake van een interactie-effect.

5.4 Directheid in brief en e-mail

Constructen	BriefDirect                      Indirect	E-mail Direct                     Indirect
Structuur	5,25 (1,15)	5,30 (0,90)	5,04 (1,43)	4,93 (0,83)
Leesbaarheid	5,04 (1,26)	5,37 (0,80)	5,23 (1,05)	5,08 (0,71)
Toon_van_het_medium	4,74 (1,20)	4,93 (1,00)	4,30 (1,24)	4,36 (1,05)
Empathie_schrijver	4,21 (1,16)	4,49 (1,15)	3,94 (1,38)	4,03 (1,02)
Deskunidgheid_schrijver	5,05 (1,14)	5,25 (1,05)	5,13 (1,18)	4,93 (0,81)
Waardering_Medium	4,07 (1,46)	4,26 (1,46)	3,66 (1,60)	3,78 (1,41)
Passendheid_Medium	4,05 (1,63)	4,26 (1,64)	2,65 (1,57)	2,67 (1,19)
Bovenstaande constructen	4,63 (1,03)	4,84 (0,83)	4,28 (1,03)	4,25 (0,77)
Tabel 7: Gemiddelden en standaarddeviaties voor het verschil tussen de directe en indirecte structuur naar brieven en e-mails. (1 is lage waardering, 7 is hoge waardering) * significant op 0.05 – niveau.
Uit bovenstaande tabel blijkt dat er geen hoofd- of interactie-effecten zijn op de condities brief/e-mail en direct/indirect.
Wanneer alle constructen samen genomen zijn, wordt in de brief-versie (M=4,84) de indirecte versie beter gewaardeerd dan de directe versie (4,63). Bij de e-mail conditie wordt de directe versie net iets (M=4,28) beter gewaardeerd dan de indirecte versie (M=4,25). Gezien de gemiddelden wordt een brief hoger gewaardeerd.
5.5 Kort lang nav gesprek/onderzoek
Constructen	Nav gesprekKorte uitslag        Lange uitslag	Nav onderzoekKorte uitslag        Lange uitslag
Structuur	5,65 (1,17)*	5,00 (1,39)*	4,92 (1,25)*	5,02 (1,27)*
Leesbaarheid	5,32 (1,10)	5,00 (1,29)	5,01 (1,16)	5,21 (1,08)
Toon_van_het_medium	4,69 (1,25)	4,28 (1,32)	4,48 (1,37)	4,62 (0,95)
Empathie_schrijver	4,22 (1,30)	3,93 (1,46)	3,90 (1,19)	4,24 (1,15)
Deskundigheid_Schrijver	5,25 (1,18)	4,87 (1,33)	5,04 (1,13)	5,18 (1,05)
Waardering_medium	4,59 (1,45)*	3,68 (1,64)*	3,47 (1,51)*	3,72 (1,37)*
Passendheid_medium	4,38 (1,77)	3,28 (1,77)	2,90 (1,56)	2,83 (1,47)
Bovenstaande constructen	4,87 (1,03)*	4,29 (1,18)*	4,25 (0,99)*	4,40 (0,87)*
Tabel 8: Gemiddelden en standaarddeviaties voor het verschil tussen de korte en lange uitslag naar aanleiding van een gesprek en naar aanleiding van onderzoek. (1 is lage waardering, 7 is hoge waardering) * significant op 0.05 – niveau.
Uit een variantie-analyse blijkt, zoals weergegeven in bovenstaande tabel, dat er een interactie-effect is op structuur (F= 7,576, df= 2, sig= 0,001), waardering van het medium (F= 5,47, df=2, sig= 0,005) en op alle constructen samen (F=3,490, df=2, sig= 0,032).
Uit een variantie-analyse, na splitsen van data, komt naar voren dat de korte uitslag significant beter beoordeeld wordt naar aanleiding van een gesprek op structuur ( F= 8,719, df=1, sig= 0,004), waardering van het medium (F=13,674, df=1, sig= 0,00) en alle constructen samen ( F=9,301, df=1, sig= 0,003) dan naar aanleiding van een onderzoek.
De lange uitslag wordt naar aanleiding van een onderzoek beter gewaardeerd op structuur, waardering van het medium en de constructen samen dan naar aanleiding van een gesprek. Deze verschillen zijn echter niet significant.
5.5 Kort en lang brief en email
Constructen	BriefKorte uitslag        Lange uitslag	E-mailKorte uitslag         Lange uitslag
Structuur	5,52 (1,06)	4,99 (1,19)	5,06 (1,41)	5,03 (1,46)
Leesbaarheid	5,06 (1,29)	5,01 (1,24)	5,27 (0,96)	5,20 (1,15)
Toon_van_het_medium	4,90 (1,20)	4,58 (1,19)	4,27 (1,35)	4,32 (1,13)
Empathie_schrijver	4,27 (1,08)	4,16 (1,23)	3,85 (1,37)	4,02 (1,40)
Deskundigheid_Schrijver	5,14 (1,17)	4,95 (1,12)	5,15 (1,09)	5,10 (1,28)
Waardering_medium	4,25 (1,42)	3,88 (1,50)	3,81 (1,71)	3,51 (1,49)
Passendheid_medium	4,39 (1,62)	3,71 (1,58)	2,90 (1,70)	2,40 (1,41)
Bovenstaandeconstructen	4,79 (1,01)	4,47 (1,03)	4,33 (1,05)	4,22 (1,03)
Tabel 9: Gemiddelden en standaarddeviaties voor het verschil tussen de korte en lange uitslag en brief en e-mail. (1 is lage waardering, 7 is hoge waardering) * significant op 0.05 – niveau.
Uit een variantie-analyse bleken geen interactie-effecten op brief of e-mail in de korte of lange uitslag op de constructen.
Op alle constructen samen in te zien dat bij een brief (M=4,79) de korte uitslag beter gewaardeerd wordt dan bij een e-mail (M=4,47), dit geldt ook bij een e-mail waar ook de korte uitslag (M=4,33) beter gewaardeerd wordt dan de lange uitslag (M=4,22). Aan de gemiddelden te zien, wordt bij een brief de korte uitslag een stuk beter gewaardeerd dan dan de lange uitslag, waar dat bij een e-mail minder verschil maakt.
6. Conclusie en discussie
In het onderzoek naar de waardering van medisch slechtnieuws in e-mails of brieven, zijn verschillende aspecten gemeten die inzicht kunnen geven in dit vraagstuk. Om het onderzoek vorm te geven is de volgende hoofdvraag opgesteld:
Is er een verschil in waardering tussen een email of brief bij het ontvangen van medisch slechtnieuws? 
Daarbij zijn vier hypotheses opgesteld die voor een deel antwoord kunnen geven op deze vraag. Aan de hand van deze hypotheses en de resultaten uit de analyses zal een conclusie worden getrokken. 

Hypothese: De ontvanger van een medisch slechtnieuws bericht zal deze informatie liever per brief dan per email ontvangen. 
Als gekeken wordt naar de verschillen tussen e-mail en brief, wordt de brief beter gewaardeerd op toon van het medium, empathie van de schrijver, waardering en passendheid van het medium en alle constructen samen. Naar aanleiding van een onderzoek en een gesprek ziet de ontvanger de brief dus ook liever dan de e-mail. De e-mail wordt naar aanleiding van een gesprek passender gevonden dan naar aanleiding van een onderzoek. De hypothese kan dus aangenomen worden. 
Hypothese: De ontvanger van een medisch slechtnieuws bericht zal deze informatie positiever ontvangen wanneer deze wordt ontvangen naar aanleiding van een gesprek dan direct naar aanleiding van een onderzoek.
Een medisch slechtnieuws bericht wordt naar aanleiding van een gesprek beter gewaardeerd op passendheid en waardering van het medium en op alle constructen samen dan naar aanleiding van onderzoek. De hypothese kan dus aangenomen worden.

Hypothese: Een medisch slechtnieuws bericht zal in de indirecte structuur beter gewaardeerd worden dan in de directe structuur.
Er is geen significant verschil tussen de directe en indirecte structuur op de constructen. Hierbij wordt de indirecte structuur iets hoger gewaardeerd. Wanneer de structuur en de aanleiding van de boodschap samen bekeken worden, wordt duidelijk dat indirectheid naar aanleiding van een onderzoek significant beter gewaardeerd wordt dan indirectheid naar aanleiding van een gesprek. Er is geen significant verschil tussen directheid in de beide condities. De hypothese is dus niet geheel te verwerpen, maar kan aangenomen worden aan de hand van dit onderzoek.

Hypothese: In een slechtnieuws bericht naar aanleiding van een gesprek zal de korte uitleg hoger gewaardeerd worden en in een bericht naar aanleiding van een onderzoek zal de lange uitleg hoger gewaardeerd worden.
Er is gebleken dat de korte uitslag naar aanleiding van een gesprek op structuur, waardering van het medium en alle constructen samen significant beter wordt beoordeeld dan naar aanleiding van een gesprek. Dit significantie verschil is echter niet terug te vinden bij de lange uitslag naar aanleiding van een onderzoek. De hypothese kan dus deels aangenomen worden, en deels niet bewezen worden in dit onderzoek.
Uiteindelijk blijkt er dus een verschil in waardering te zijn tussen het ontvangen van medisch slechtnieuws per brief of e-mail. Een brief wordt op alle constructen hoger gewaardeerd dan een e-mail, waardoor we kunnen aannemen dat de brief in de communicatie tussen arts en patiënt nog zal blijven bestaan, en het niet vervangen wenst te worden door een e-mail. Daarbij kunnen enkele nuances aangebracht worden in de presentatie van de brief, waardoor deze in verschillende situaties beter beoordeeld zal worden.

Zoals blijkt zijn er een aantal verschillen tussen de waardering van e-mail en brief naar voren gekomen uit dit onderzoek. Echter zijn er een aantal kanttekeningen te maken, die to meer of duidelijker resultaten hadden kunnen leiden.
In het theoretisch kader was te lezen dat e-mails en brieven wel degelijk van elkaar verschillen. In het onderzoek is weinig gebruik gemaakt van de verschillende kenmerken van beide vormen van informatieverstrekking. Er is niet gemanipuleerd in de wijze waarop het bericht verspreid is tussen beide mediavormen. De brief is gelezen als brief, waarna er op papier de enquête is ingevuld. In de e-mail versie is de brief gelezen op een scherm, waarna op een papieren versie de vragenlijst is ingevuld. De mogelijkheden die email biedt, zoals bijvoorbeeld links, bijlagen en hypertekst zijn onbenut gelaten. Naar mijn mening zal een manipulatie op dit vlak kunnen zorgen voor andere resultaten, waarbij de verschillen in waardering groter kunnen worden. Deze aspecten die e-mail kan bieden, zouden het gemis van de brief kunnen aanvullen.
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Bijlage :  brief/e-mail. Borstkanker, directe structuur, korte uitslag, naar aanleiding van gesprek

Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,
Naar aanleiding van het gesprek dat wij hebben gevoerd op 12 januari jongstleden in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. In het gesprek hebben wij de uitslag van het door u ondervonden onderzoek besproken. Zoals aangegeven ontvangt u hierbij de samenvatting van dit gesprek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van borstkanker. 

Uitslag
U bent draagster van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw borstkanker. 

Afgelopen jaar werd bij u borstkanker vastgesteld. Uw linkerborst is hierbij afgezet alsmede de lymfklieren in de oksel aan de linkerkant. U bent hiervoor in nog behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie).

Familiegeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de borstkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. U bent naar de polikliniek Klinische 
Genetica verwezen door uw huisarts. Het verantwoordelijke gen BRCA1 en BRCA2 veroorzaakt niet 
alleen borstkanker, maar kan ook eierstokkanker veroorzaken. Als het gen ontdekt is hebben 
vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om eierstokkanker te 
ontwikkelen. 

Consequenties voor uw familie
Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie is mogelijk. Dit kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl

Bijlage brief/e-mail: Borstkanker, directe structuur, korte uitslag, naar aanleiding van onderzoek

Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,
Naar aanleiding van het onderzoek dat u 12 januari jongstleden ondergaan heeft in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. Door uw huisarts bent u doorwezen naar de  erfelijkheidspoli van de Klinische Genetica. Zoals daar aangegeven ontvangt u in deze brief de uitslag van het onderzoek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van borstkanker. 

Uitslag
U bent draagster van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw borstkanker. 

Afgelopen jaar werd bij u borstkanker vastgesteld. Uw linkerborst is hierbij afgezet alsmede de lymfklieren in de oksel aan de linkerkant. U bent hiervoor in nog behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie).

Familiegeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de borstkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 en 
BRCA2 veroorzaakt niet alleen borstkanker, maar kan ook eierstokkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Consequenties voor uw familie
Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie is mogelijk. Dit kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl

Bijlage: brief/e-mail.  Borstkanker, direct, lange uitslag, naar aanleiding van een gesprek
Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,
Naar aanleiding van het gesprek dat wij hebben gevoerd op 12 januari jongstleden in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. In het gesprek hebben wij de uitslag van het door u ondervonden onderzoek besproken. Zoals aangegeven ontvangt u hierbij de samenvatting van dit gesprek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van borstkanker. 

Uitslag
U bent draagster van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw borstkanker. Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek bij familieleden is mogelijk. 

Afgelopen jaar werd bij u borstkanker vastgesteld. Uw linkerborst is hierbij afgezet alsmede de lymfklieren in de oksel aan de linkerkant. U bent hiervoor in nog behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie).

Familiegeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de borstkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 en 
BRCA2 veroorzaakt niet alleen borstkanker, maar kan ook eierstokkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Consequenties voor uw familie
Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl
Bijlage: brief/e-mail.  Borstkanker, indirect, naar aanleiding van een gesprek
Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,
Naar aanleiding van het gesprek dat wij hebben gevoerd op 12 januari jongstleden in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. In het gesprek hebben wij de uitslag van het door u ondervonden onderzoek besproken. Zoals aangegeven ontvangt u hierbij de samenvatting van dit gesprek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van borstkanker. 

Afgelopen jaar werd bij u borstkanker vastgesteld. Uw linkerborst is hierbij afgezet alsmede de lymfklieren in de oksel aan de linkerkant. U bent hiervoor in nog behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie).

Familiegeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de borstkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 en 
BRCA2 veroorzaakt niet alleen borstkanker, maar kan ook eierstokkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Uitslag
U bent draagster van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw borstkanker. Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek bij familieleden is mogelijk. 

Consequenties voor uw familie
Voorspellend DNA-onderzoek kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl


Bijlage: brief/e-mail.  Borstkanker, indirect, naar aanleiding van een onderzoek
Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,
Naar aanleiding van het onderzoek dat u 12 januari jongstleden ondergaan heeft in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. Door uw huisarts bent u doorwezen naar de  erfelijkheidspoli van de Klinische Genetica. Zoals daar aangegeven ontvangt u in deze brief de uitslag van het onderzoek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van borstkanker. 

Afgelopen jaar werd bij u borstkanker vastgesteld. Uw linkerborst is hierbij afgezet alsmede de lymfklieren in de oksel aan de linkerkant. U bent hiervoor in nog behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie).

Familiegeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de borstkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 en 
BRCA2 veroorzaakt niet alleen borstkanker, maar kan ook eierstokkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Uitslag
U bent draagster van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw borstkanker. Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek bij familieleden is mogelijk. 

Consequenties voor uw familie
Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl
Bijlage: brief/e-mail.  Borstkanker, direct, lange uitslag, naar aanleiding van een onderzoek
Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,
U bent op 12 januari jongstleden voor onderzoek in het Leids Universitair Medisch Centrum geweest. Door uw huisarts bent u naar de polikliniek Klinische Genetica verwezen. Zoals afgesproken ontvangt u in deze brief de uitslag van dit erfelijkheidsonderzoek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van borstkanker. 

Uitslag
U bent draagster van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw borstkanker. Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek bij familieleden is mogelijk. 

Afgelopen jaar werd bij u borstkanker vastgesteld. Uw linkerborst is hierbij afgezet alsmede de lymfklieren in de oksel aan de linkerkant. U bent hiervoor in nog behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie).

Familiegeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de borstkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 en 
BRCA2 veroorzaakt niet alleen borstkanker, maar kan ook eierstokkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Consequenties voor uw familie
Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl

Bijlage: brief/e-mail.  Eierstokkanker, direct, korte uitslag, naar aanleiding van een gesprek
Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,
Naar aanleiding van het gesprek dat wij hebben gevoerd op 12 januari jongstleden in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. In het gesprek hebben wij de uitslag van het door u ondervonden onderzoek besproken. Zoals aangegeven ontvangt u hierbij de samenvatting van dit gesprek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van eierstokkanker. 

Uitslag
Uit ons onderzoek is gebleken dat u draagster bent van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw eierstokkanker. 

Afgelopen jaar werd bij u eierstokkanker vastgesteld. Beide eierstokken zijn verwijderd, alsmede de baarmoeder, het vetschort over de darmen en lymfklieren in de regio. U bent hiervoor nog in behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie). Door het verwijderen van de eierstokken bent u vroegtijdig in de overgang gekomen met de daarbij horende klachten, zoals opvliegers. 

Familiegeschiedenis
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de eierstokkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 
en BRCA2 veroorzaakt niet alleen eierstokkanker, maar kan ook borstkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Consequenties voor uw familie
Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie is mogelijk. Dit kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl (​mailto:C.J.degraaff@lumc.nl​)

Bijlage: brief/e-mail.  Eierstokkanker, direct, korte uitslag, naar aanleiding van een onderzoek
Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,
Zoals afgesproken ontvangt u de uitslag van het erfelijkheidsonderzoek op 12-02-2010. Op deze dag is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties (genveranderingen) in de eierstokkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. U bent naar de polikliniek Klinische Genetica verwezen door uw  huisarts. 

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van eierstokkanker. 

Uitslag
Uit ons onderzoek is gebleken dat u draagster bent van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw eierstokkanker. 

Afgelopen jaar werd bij u eierstokkanker vastgesteld. Beide eierstokken zijn verwijderd, alsmede de baarmoeder, het vetschort over de darmen en lymfklieren in de regio. U bent hiervoor nog in behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie). Door het verwijderen van de eierstokken bent u vroegtijdig in de overgang gekomen met de daarbij horende klachten, zoals opvliegers. 

Familiegeschiedenis
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de eierstokkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 
en BRCA2 veroorzaakt niet alleen eierstokkanker, maar kan ook borstkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Consequenties voor uw familie
Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie is mogelijk. Dit kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.

Hopelijk heb ik u op deze manier voldoende geïnformeerd. Mocht u naar aanleiding van deze brief nog vragen hebben dan mag u altijd contact opnemen met mij via onderstaand telefoonnummer of e-mailadres. Anders treffen wij elkaar weer op de gemaakte afspraak voor het vervolgtraject.

Met vriendelijke groet,
Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl (​mailto:C.J.degraaff@lumc.nl​)

Bijlage: brief/e-mail.  Eierstokkanker, direct, lange uitslag, naar aanleiding van een gesprek
Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,
Naar aanleiding van het gesprek dat wij hebben gevoerd op 12 januari jongstleden in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. In het gesprek hebben wij de uitslag van het door u ondervonden onderzoek besproken. Zoals aangegeven ontvangt u hierbij de samenvatting van dit gesprek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van eierstokkanker. 
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Uit ons onderzoek is gebleken dat u draagster bent van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw eierstokkanker. Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek bij familieleden is mogelijk. 
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Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 
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Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.
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Allereerst willen wij u hartelijk danken voor uw deelname aan het onderzoek naar medische brieven. Dit onderzoek wordt uitgevoerd door de Universiteit Utrecht.

Wij willen u vragen om de brief te lezen en vervolgens de vragenlijst in te vullen. 

Probeert u zo goed mogelijk in te leven in de situatie van de ontvanger van de brief. U bent vrij om bij het beantwoorden van de vragen de tekst te herlezen. 

Voor alle duidelijkheid: er is geen goed of slecht antwoord. We zijn geïnteresseerd in uw mening.

De enquête is anoniem. Als u vragen heeft, stelt u ze dan gerust aan de aanwezige onderzoeker. 
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Geachte mijnheer en mevrouw,

Zoals afgesproken stuur ik u een schriftelijke samenvatting van onze gesprekken op 17 april en 20 juli jongstleden.
U werd naar de polikliniek Klinische Genetica verwezen door uw huisarts.

Reden van uw bezoek    
U vroeg advies omdat uw dochter en uw kleindochter myotone dystrofie hebben. U wilde weten of één van u drager is van deze aandoening.

Voorgeschiedenis 
U, mevrouw, bent gezond. U heeft last van glaucoom en u loopt vrij moeilijk. U bent recent bij een neuroloog geweest, die vastgesteld heeft dat uw loopproblemen niet veroorzaakt worden door myotone dystrofie. 
U, mijnheer, bent in april van dit jaar geopereerd aan een darmtumor. Ongeveer 5 jaar geleden werd vastgesteld dat u suikerziekte heeft. In 1985 bleek dat u staar had aan één oog, ongeveer 2 jaar geleden werd ook in uw andere oog staar gevonden. U doet veel aan sport (tennis, hockey), u heeft hierbij geen spierklachten.  

Familiegeschiedenis 
U heeft twee zoons en een dochter.
Bij uw kleindochter Merel, de oudste dochter van uw dochter, is enige tijd geleden de diagnose myotone dystrofie gesteld. Ook uw dochter blijkt deze aandoening te hebben. Uw dochter heeft nog twee dochters, bij wie nog geen onderzoek naar myotone dystrofie verricht is.
Uw zoons zijn allebei gezond. Zij hebben geen spierklachten. Zij hebben allebei drie kinderen.





Wij hebben informatie opgevraagd over de ziektegeschiedenis van uw broer, mijnheer. Hieruit blijkt dat er bij hem sprake was van ataxie. Dit is een coördinatiestoornis van de spieren. De oorzaak hiervan lag waarschijnlijk in de kleine hersenen. Dit heeft naar alle waarschijnlijkheid niets te maken met myotone dystrofie. Omdat uw broer kort nadat dit vastgesteld is overleden is, kon de werkelijke oorzaak van de coördinatiestoornis niet meer achterhaald worden.

Myotone dystrofie type 1
Myotone dystrofie (ook wel de ziekte van Steinert genoemd) is een erfelijke aandoening, waarbij vooral de spieren zijn aangedaan. Er zijn verschillende vormen bekend van myotone dystrofie: een congenitale vorm, waarbij op heel jonge leeftijd (soms bij baby’s) al klachten ontstaan, een klassieke vorm, waarbij de klachten meestal vóór het 30e jaar beginnen en een milde vorm, waarbij vaak nog later klachten ontstaan.
De belangrijkste verschijnselen van myotone dystrofie type 1 zijn:
-	Spierzwakte, met name van de spieren in de onderbenen en voeten, de handen, de hals en het gelaat. De spieren worden vaak ook dunner (dystrofie). De spierzwakte kan geleidelijk aan erger worden, maar leidt meestal pas laat in het ziektebeloop tot belangrijke beperkingen.
-	Problemen met het ontspannen van spieren nadat ze aangespannen zijn. Dit verschijnsel heet myotonie. 
-	Cataract (staar) van de ogen.
-	Hartritmestoornissen.
-	Problemen met bepaalde hormonen: een te lage hoeveelheid testosteron, te weinig groeihormonen bij kinderen of suikerziekte door een verminderde hoeveelheid insuline.
-	Slaap-apnoe (problemen met de ademhaling tijdens de slaap).
-	Galstenen.
-	Kaalheid op jonge leeftijd bij mannen.
-	Problemen tijdens een zwangerschap bij vrouwen.
Voor een aantal van deze verschijnselen is behandeling mogelijk, maar tegen de spierproblemen is helaas niets te doen. Het aantal verschijnselen en de ernst hiervan is voor een deel afhankelijk van de DNA-afwijking die de problemen veroorzaakt, maar kan (ook binnen families met dezelfde DNA-afwijking) erg variëren.
Hartritmestoornissen treden lang niet altijd op bij myotone dystrofie, maar kunnen wel behandeling behoeven. Daarom wordt wel geadviseerd om met grote tussenpozen (bv. eens in één à twee jaar) een ECG (hartfilmpje) te laten maken.
Belangrijk is dat mensen met myotone dystrofie soms moeilijker kunnen ontwaken uit een narcose. Het is daarom van groot belang dat de anesthesist van de aandoening op de hoogte is. Het is verstandig om altijd iets bij u te dragen (bijvoorbeeld een S.O.S.-ketting), waarop vermeld staat dat u myotone dytrofie heeft.  


Bespreking van de erfelijkheidsaspecten            
Chromosomen zijn de dragers van de erfelijke eigenschappen. Ieder mens heeft 23 paren chromosomen, in totaal dus 46. De chromosomenparen zijn genummerd van 1 tot en met 22. Deze 22 paren chromosomen zijn bij mannen en vrouwen gelijk. Het 23e paar zijn de geslachtschromosomen. Zoals de naam al aangeeft bepalen deze chromosomen het geslacht: XX voor een meisje, XY voor een jongen.
Chromosomen zijn opgebouwd uit DNA. Het DNA dat codeert voor een bepaalde eigenschap wordt een gen genoemd. Van elk gen heeft iedere persoon twee kopieën, op elk chromosoom van een chromosomenpaar één. Ouders geven aan hun kinderen steeds één kopie van het gen door. Van elk gen heeft het kind dus één exemplaar van vader en één van moeder. Als er een verandering (een mutatie) optreedt in een gen, dan kan er een aandoening of ziekte ontstaan.

Myotone dystrofie type 1 wordt veroorzaakt door een mutatie in het DMPK-gen op chromosoom 19. In dit gen bevindt zich een herhaling van bepaalde bouwstenen (CTG) van het DNA. Normaal gesproken heeft iemand 5-34 van deze herhalingen (zogenaamde CTG-repeats) in het DMPK-gen.
Bij 35-49 herhalingen spreken we van een premutatie in het gen: er is een klein aantal herhalingen teveel aanwezig. Dit geeft geen symptomen van myotone dystrofie, maar de repeat vertoont wel instabiliteit. Dit betekent dat het aantal herhalingen bij het doorgeven aan kinderen groter kan worden. Dit treedt vooral op als de premutatie door de moeder aan een kind wordt doorgegeven. 
Bij 50 of meer CTG-repeats spreken we van een volledige mutatie. Hierbij treden er verschijnselen op van myotone dystrofie. Bij een groter aantal repeats zijn er over het algemeen op jongere leeftijd al symptomen en wordt er een ernstiger beeld gezien. De congenitale vorm treedt op als er meer dan 2000 CTG-repeats zijn in het DMPK-gen.

Myotone dystrofie vertoont een dominante overerving. Dit wil zeggen dat de ziekte ontstaat als iemand op één van zijn chromosomen 19 een verlengd aantal CTG-repeats heeft in het DMPK-gen. Het andere, ’gezonde’ chromosoom 19 is niet in staat om hiervoor te compenseren. 
Meestal heeft iemand de verandering in het DMPK-gen van één van zijn ouders gekregen. Het komt niet vaak voor dat de mutatie bij iemand nieuw ontstaan is. Het kan zo zijn dat één van de ouders drager is van een premutatie en dat deze bij de overdracht op het kind een volledige mutatie geworden is. De betreffende ouder heeft dan geen verschijnselen van myotone dystrofie. 
Broers en zussen van iemand met myotone dystrofie hebben 50% kans om de erfelijke aanleg hiervoor ook van deze ouder gekregen te hebben (ze hebben namelijk ofwel het ‘normale’ chromosoom 19, ofwel het chromosoom 19 met de mutatie in het DMPK-gen van deze ouder gekregen). Er kan in dat geval sprake zijn van een premutatie of van een volledige mutatie, dus iemand die drager is hoeft geen verschijnselen te hebben.  

Iemand met myotone dystrofie heeft 50% kans om de aanleg hiervoor aan zijn of haar kinderen door te geven. Als de patiënt zelf een volledige mutatie heeft, dan zal een kind bij het doorgeven van de aanleg ook altijd een volledige mutatie erven (en dus in de loop van het leven verschijnselen krijgen). Het is mogelijk dat het aantal CTG-repeats bij de overdracht op het kind toeneemt en dat het kind een ernstigere vorm heeft van myotone dystrofie. Een dergelijke toename wordt vooral gezien als de aandoening via de moeder aan een kind wordt overgedragen. Aan de hand van het aantal CTG-repeats kan echter niet goed voorspeld worden hoe ernstig de verschijnselen bij iemand zullen zijn. 

DNA-onderzoek bij Merel
Bij uw kleindochter Merel werden op één van haar chromosomen 19 in het DMPK-gen meer dan 200 CTG-repeats gevonden. Hiermee is de diagnose myotone dystrofie bij haar bevestigd. Bij navraag in Nijmegen, waar het DNA-onderzoek verricht is, blijkt Merel ongeveer 1000 CTG-repeats te hebben in het DMPK-gen. 

DNA-onderzoek bij uw dochter
Ook bij uw dochter werden meer dan 200 repeats gevonden in het DMPK-gen. Ook bij haar is de diagnose myotone dystrofie bevestigd. Het aantal repeats ligt bij haar tussen de 200 en 700.

DNA-onderzoek bij u beiden
Bij u, mevrouw, werden geen afwijkingen gevonden in het DMPK-gen. U heeft op beide chromosomen 19 een normaal aantal CTG-repeats.
U, mijnheer, blijkt op één van uw chromosomen 19 tussen de 40 en 100 CTG-repeats te hebben. Helaas is het aantal repeats niet preciezer te bepalen. 

Consequenties van de uitslag
U, mijnheer, zit net in het grensgebied tussen een premutatie en de milde vorm van myotone dystrofie. Mensen met een dergelijke repeatlengte vertonen in het algemeen geen tot geringe verschijnselen van deze aandoening. In verband met het (licht) verhoogde risico op het ontwikkelen van een hartritmestoornis geldt voor u het advies een afspraak te maken bij een cardioloog voor controle van het hart. Over het algemeen wordt de begeleiding van mensen met (milde) myotone dystrofie gecoördineerd door een revalidatiearts. Ik zal u verwijzen naar een revalidatiearts in Arnhem. U zult een schriftelijke oproep ontvangen voor een eerste afspraak. Via de revalidatiearts kan vervolgens een afspraak gemaakt worden bij een (gespecialiseerde) cardioloog bij u in de buurt. 

Gevolgen voor familieleden
Bij uw oudste zoon is inmiddels DNA-onderzoek verricht. Hij blijkt geen myotone dystrofie te hebben. Voor hem en voor zijn kinderen zijn er dan ook geen consequenties.
Voor uw andere zoon geldt dat hij een kans heeft van 50% om het afwijkende DMPK-gen van u, mijnheer, gekregen te hebben. In dat geval is het mogelijk dat de CTG-repeat verlengd is en dat hij (net als uw dochter) een ernstigere vorm heeft van de aandoening dan u zelf. Hij kan het afwijkende gen in dat geval ook weer doorgegeven hebben aan zijn kinderen. Als hij wil, kan uw zoon een afspraak maken bij ons, of bij een afdeling Klinische Genetica in een academisch ziekenhuis bij hem in de buurt, om DNA-onderzoek te laten verrichten. Omdat hij 50% kans heeft om myotone dystrofie te hebben, geldt voor hem in ieder geval het advies om bij een cardioloog onder controle te gaan. Eventuele hartritmestoornissen kunnen dan op tijd opgespoord en behandeld worden. Een verwijzing voor de cardioloog kan via zijn huisarts geregeld worden. Daarnaast is het van belang dat hij, als hij onder narcose moet, aan de anesthesist meldt dat hij mogelijk myotone dystrofie heeft. Tijdens de narcose kan dan hiermee rekening gehouden worden. Als uit DNA-onderzoek zou blijken dat uw zoon geen myotone dystrofie heeft, dan zijn bovenstaande adviezen uiteraard niet meer van toepassing. 
Waarschijnlijk heeft u, mijnheer, de licht verlengde CTG-repeat van één van uw ouders gekregen. Het zou goed kunnen dat er bij één van hen sprake was van een premutatie in het DMPK-gen. Als dit het geval was, dan geldt voor uw broers en zussen dat zij ieder een kans hebben van 50% om een afwijkend DMPK-gen (met een premutatie of een volledige mutatie) te hebben. Voor hen geldt hetzelfde advies als voor uw jongste zoon (cardiologische controle en waakzaamheid bij narcose). Als zij willen, kunnen uw nog levende broer en zussen DNA-onderzoek laten verrichten. Zij kunnen een afspraak hiervoor maken bij een afdeling Klinische Genetica in een academisch ziekenhuis. Ook de kinderen van uw overleden broers komen in aanmerking voor DNA-onderzoek. U vindt een korte brief voor uw familieleden bijgesloten. 

Samenvatting 
-	Uw dochter en uw kleindochter hebben myotone dystrofie.
-	Bij u, mijnheer, werd een licht verlengde CTG-repeat gevonden. U zit op het grensgebied van een premutatie en milde myotone dystrofie.
-	U zult opgeroepen worden door de revalidatiearts in Arnhem voor een eerste gesprek. Hij zal u verwijzen naar een cardioloog voor controle.
-	De mogelijke consequenties voor uw jongste zoon en andere familieleden werden met u besproken. 

Zoals afgesproken hebben wij uw huisarts schriftelijk geïnformeerd over de resultaten van het erfelijkheidsonderzoek.







mw. Drs. D.E. Fransen van de Putte		Mw. dr. E.K. Bijlsma, klinisch geneticus
arts assistent















Bijlage: Stellingen per construct

1. Structuur (α=.73)
- De e-mail/brief ziet er rustig uit
- Ik vind de e-mail onlogisch geordend
- Ik vind de e-mail gestructureerd
- Ik vind de e-mail overzichtelijk

2. Leesbaarheid(α=.85)
- Ik vind e-mail duidelijk
- Ik vind de e-mail moeilijk
- Ik vind de e-mail eenvoudig
- Ik vind de e-mail volledig
- Ik vind dat dr. de Graaff moeilijke woorden gebruikt
- Sommige woorden in de e-mail begreep ik niet
- Ik vind dat de e-mail moeilijke zinnen bevat
- Ik vond de zinnen in de e-mail te lang
- Ik had moeite om de e-mail te begrijpen
- Ik kon de uitleg van dr. de Graaff moeilijk volgen
- Ik vind de e-mail bondig
3. Toon van het medium(α=.77)
- Ik vind de e-mail betrouwbaar
- De toon van de e-mail sprak mij aan
- Ik vind de e-mail afstandelijk
- Ik vond de toon  die dr. de Graaff gebruikte goed
- Dr. de Graaff heeft de e-mail makkelijk geschreven
4. Empathie van de schrijver(α=.86)
- Ik vind dr. de Graaff persoonlijk
- Ik vind dr. de Graaff vriendelijk
- Ik vind dr. de Graaff behulpzaam
- Ik vind dr. de Graaff niet betrokken
- Dr. de Graaff leeft mee met de patiënt
- Dr. de Graaff neemt de patiënt serieus
5. Deskundigheid van de schrijver(α=.74)
- Ik vind dr. de Graaff ondeskundig
- Dr. de Graaff geeft voldoende uitleg
- Dr. de Graaff maakt het doel van de e-mail duidelijk
- De dokter legde de boodschap duidelijk uit
- Het taalgebruik van dr. de Graaff sprak mij aan
6. Waardering van het medium(α=.67)
- Een e-mail laat zien dat dr. de Graaff moeite heeft gedaan
- Ik vind een e-mail in deze situatie voldoende informatief
- Ik vind een e-mail onpersoonlijk
7. Passendheid van het medium(α=.92)
- Ik vind dat een e-mail in deze situatie niet gepast is
- Ik vind een e-mail niet fatsoenlijk in deze situatie
- Een e-mail is de beste manier om deze informatie te ontvangen
- Het is vreemd dat deze informatie per e-mail wordt verstuurd
- Ik vind een e-mail onbetrouwbaar
- Als ik dr. de Graaff was, zou ik dit bericht per e-mail sturen
- Deze boodschap had de dokter nooit per e-mail mogen sturen





^1	  http://web.inter.nl.net/users/Anja%20Krabben/slechtnieuws.html, door Anja Krabben in Algemeen Dagblad, 20 juni 2003, op 11-04-2010
^2	  http://web.inter.nl.net/users/Anja%20Krabben/slechtnieuws.html door Anja Krabben in Algemeen Dagblad, 20 juni 2003, op 11-04-2010
^3	  http://www.oncoline.nl/index.php?pagina=/richtlijn/item/pagina.php&richtlijn_id=514 op 11-04-2010
^4	  Hierop wordt verder ingegaan in de discussie
^5	  http://www.oncoline.nl/index.php?pagina=/richtlijn/item/pagina.php&richtlijn_id=514 op 11-04-2010
^6	  http://web.inter.nl.net/users/Anja%20Krabben/slechtnieuws.html door Anja Krabben in Algemeen Dagblad, 20 juni 2003, op 11-04-2010
^7	  De afhankelijke variabelen zijn te vinden in 4.3
